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Conclusion.– L’absence de différence statistiquement significative peut tenir au
fait du faible effectif. Cette étude préliminaire démontre la faisabilité du
protocole et se poursuit afin d’évaluer l’intérêt de l’éducation du patient dans
l’observance de cette thérapeutique préventive non médicamenteuse.
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Introduction.– La maladie d’Elhers Danlos hypermobile (SEDh) [1] est une
maladie rare du tissu conjonctif. PrEduSED est le premier programme
d’éducation thérapeutique (ETP) destiné aux malades atteints du SEDh en
partenariat avec l’association française des syndrome d’Ehlers-Danlos
(AFSED).
Objectif .– Donner aux patients des connaissances et des compétences pour faire
face à la maladie et améliorer leurs activités et participations [2].
Méthode.– Le programme est construit selon les recommandations de la Haute
autorité de Santé (HAS) et est assuré par une équipe pluridisciplinaire formée à
l’ETP : médecin MPR, généticien, rhumatologue, kinésithérapeutes, ergo-
thérapeutes, psychologues, infirmières, un membre de l’AFSED. Les thèmes
abordés par les ateliers d’ETP sont la maladie, la transmission génétique, les
modes de diagnostics, les traitements médicamenteux et non médicamenteux, la
douleur, les activités physiques et de vie quotidiennes, les appareillages, le
retentissement émotionnel et social, ainsi qu’un atelier spécifique pour les
accompagnants. L’évaluation du programme à j0 et à un an porte sur la qualité
de vie (SF 12), la fatigue (Fatigue scale FIS), le coping (CSQ-F), l’image
corporelle (QIC), l’anxiété et la dépression (HAD) ainsi qu’une auto-évaluation
des connaissances acquises et des compétences (quizz).
Résultats.– Dix-huit patients ont bénéficié du programme (17 femmes,
1 homme) d’âge moyen de 35,3 ans. Il est noté chez tous les patients à
j0 un syndrome anxieux, un syndrome de fatigue chronique, une image
corporelle perturbée, des stratégies de coping plutôt positives. Soixante-quinze
pour cent des participants étaient en situation de handicap au travail ou
d’invalidité.
Conclusion.– Ce programme est innovant dans ce contexte de maladie rare et a
reçu l’autorisation de l’ARS Rhône-Alpes. Différents programmes de recherche
sur l’impact réel du PrEduSED# sont en cours dont un reconnu par l’association
française pour le développement de l’éducation thérapeutique (prix AFDET
2013).
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Introduction.– Le vécu de l’amputation est à l’origine d’une altération de la
qualité de vie avec un retentissement somatique et fonctionnel. La qualité de vie
dépend de facteurs individuels et environnementaux pouvant être modifiés par
l’acquisition de compétence. L’éducation thérapeutique (ETP), processus
continu de soin médical fondé sur la formation du patient, permet l’assimilation
de connaissance améliorant l’autogestion. L’efficacité des programmes d’ETP a
été démontrée dans la littérature (grade B recommandation HAS) dans le cadre
des maladies chroniques sans données pour l’amputation.
Objectif principal.– Déterminer le niveau de preuve de l’ETP des patients
amputés à partir des données de la littérature.
Méthode.– Revue de la littérature avec interrogation des bases de données
Medline et Cochrane Library avec les mots clés : « amputee self-care »,
« amputee health care », « amputee therapeutic education », « amputee health
management ».
Résultat.– Une seule étude prospective randomisée valide le niveau de preuve
d’un programme d’ETP chez des patients amputés en grade B HAS. Formalisée
ou non, l’ETP permet d’améliorer le statut fonctionnel, le syndrome dépressif,
et a un effet sur la qualité de vie. L’impact semble plus marqué dans la phase
subaiguë post-amputation. Une revue des besoins et attentes des patients en ETP
a pu être établie grâce à la présence d’étude qualitative en focus groupe.
Discussion.– Les recommandations nationales préconisent une ETP multi-
disciplinaire et les perspectives du rapport coût-bénéfices semblent encour-
ageantes.
Conclusion.– Le niveau de preuve de l’ETP pour les amputés correspond au
grade B HAS. La réalisation d’un guide national d’ETP prenant en compte
l’ensemble des besoins répertoriés est en cours d’élaboration pour uniformiser
les pratiques et programmes au sein des départements de médecine physique et
réadaptation.
Pour en savoir plus
Lower-limb amputee needs assessment using multistakeholder focus-group
approach.Klute GK, Kantor C, Darrouzet C, Wild H, Wilkinson S, Iveljic S,
Creasey G. J Rehabil Res Dev. 2009;46(3) :293-304.
Self-management improves outcomes in persons with limb loss. Wegener ST,
Mackenzie EJ, Ephraim P, Ehde D, Williams R. Arch Phys Med Rehabil.
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Therapeutic education of patient (TPE) became a reality in France in most
complement systems of the patients’ chronically sick following exploratory
research and the abnegation of the field workers. This non-drug intervention, by
modifying the health conduits in the long term, improves quality of life and
sometimes the lifetime of chronic sick people. Only budgetary limitations of
health and the unceasingly increasing quality waiting care imposes adjudications
on the therapeutic and educational priorities founded on scientific evidence and
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either only on the clinical intuition or observational studies. The medicine based
on the evidence crosses today all the disciplines of rehabilitation. We never needed
to show the efficiency and to compare the costs/benefit of the TPE programs [1–3].
If the TPE efficiency programs cannot be compared between them in term of costs/
effectiveness, the authorities and the professionals of health will be unfocused.
Poorer, that will strengthen the chronically sick patients to expect a miracle
treatment and to refuse to take part in the TPE programs considering them as
‘‘optional’’. From this perspective of proof demonstration the first work showed
that the adapted physical-activities will produce a crucial role in the aim to
maintain the behavioral changes induced by the TPE programs [4].
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Objective.– Show the importance of educational needs of the post-stroke
patients and of their caregivers.
Methods.– Retrospective study on 62 patients supported by our multi-
disciplinary mobile team of post stroke outpatient (HEMIPASS) in 2012. We
classified the different actions in eight domains: taken back by occupation,
research of adapted transport, developments of the domicile, self-government in
AVQ, administrative files, coordination of care, support of the patient and
aidants and actions of education they the same divided into four groups.
Different domains could concern the same patient.
Results.– Different undertaken actions were: help to return to work (6%),
research of adapted transport (24%), home adaptations (13%), rehabilitation in
activities of daily living (35%), local authorities/support services (38%),
coordination of care (43%), psychological support in patient (40%) and in
caregivers (45%) and actions of education (100%). This actions of education
concerned four main topics: cognitive and communication problems (50%),
prevention of another stroke and treatments (31%), physical care/moving (18%)
and exercise and staying active (16%).
Discussion.– This work confirms the importance of educational needs of post
stroke patients and their caregivers [1–3]. In our study, needs and concerns of
the patients and their caregivers are those habitually brought back [2,3].
Situations taken care by the mobile teams for post stroke patients are
advantageous for the creation of programs of Therapeutic Education of Patient
(ETP) according to recommendations of HAS [1–3].
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Objective.– Legislation being favourable (loi HPST, Plan AVC 2010-2014) and
following the publication of guidelines by the SOFMER and the SFNVon post-
stroke Therapeutic Patient Education (TPE), three structures of aftercare and
rehabilitation (SSR) and a health network formed a steering committee
(COPIL). Its main mission is to develop and structure the educative practice for
patients after a stroke following two ways:
– prevention of cardio-neuro-vascular risks;
– physical and cognitive consequences after a stroke.
Materials and methods.– The COPIL, created on December 5th, 2011, gathers
competent professionals for stroke reeducation (PRM doctors, health care
managers and physiotherapist) or for PTE (master or university degree). The
COPIL develops a general methodology following the evaluation of
professional practice:
– description of the current situation (questionnaire for SSR professionals);
– choice of improvement axis and an action plan;
– evaluation.
Among the actions of the plan, the COPIL develops an interview guideline for
educative diagnosis, constitutes eight multidisciplinary work groups in SSR
wards, distributes the different themes, coordinates and synthesizes works,
anticipates evaluation tools and prepares the authorization file for the
programme for the Regional Health Agency.
Results / Discussion.– Results show that professionals have a poor knowledge on
TPE. The improvement axis emerging wes to form professionals, to develop a
TPE programme on eight themes dealing with secondary prevention and frequent
consequences after a stroke, following learned societies’ recommendations.
The COPIL meets once a month. The drawing up of the programme on the eight
themes is actually in its final stage. Each working group is directed by two
experts, one on the theme and the other on TPE. Patients and their caregivers
were involved. The authorization request for the programme is planned for
September 2013.
The methodology’s main interests consist in its overall vision of sequelae of
stroke and its regional use by the coordination team of the stroke chain.
Further reading
www.sofmer.com/ Eléments pour l’élaboration d’un programme d ‘Education
Thérapeutique spécifique au patient après AVC.
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